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Dziecko z chorobami alergicznymi uktadu oddechowego
jako przedmiot badan, diagnozy i terapii — perspektywa
interdyscyplinarna

Choroby alergiczne ukladu oddechowego (astma i alergiczny niezyt nosa) naleza do najczesciej
diagnozowanych choréb przewleklych dzieci i mlodziezy. Wspélczesne badania ujawniaja, ze
osoby w wieku rozwojowym cierpigce na alergie sa zagrozone ryzykiem wystapienia zaburzen
funkcjonowania psychospolecznego. W pracy oméwiono zagadnienia kategorialnego versus
niekategorialnego podejscia w interpretacji choréb przewleklych u dzieci, dylematy dotyczace
prowadzenia psychologicznych i pedagogicznych badan w populacji dzieci z chorobami alergicz-
nymi uklfadu oddechowego oraz interdyscyplinarny model diagnozy i terapii tychze dzieci.
W artykule zaprezentowano zaréwno ograniczenia, jak i korzysci przyjecia holistycznego podej-
$cia w badaniach, diagnozie i terapii dzieci z astmga i alergicznym niezytem nosa.

Stowa kluczowe: choroby alergiczne uktadu oddechowego, dzieci, badania, diagnoza, terapia,
interdyscyplinarno$é

A child with allergic diseases of the respiratory system
as a subject of research, diagnosis and therapy —
an interdisciplinary approach

Allergic diseases of the respiratory system (asthma and allergic rhinitis) are the most commonly
recognized conditions in children and adolescents. Contemporary research shows that persons in
developmental age, suffering from allergies are at risk of developing various disorders in psycho-
social functioning. The paper presents the issues of categorial versus non — categorial theoretical
approach in the interpretation of chronic diseases in children, dilemmas related to psychological
and pedagogical research on children with allergy and an interdisciplinary model of diagnosis
and therapy of these children. The article presents both the limitations and the benefits of holistic
approach towards children with asthma and allergic rhinitis in the research and the diagnosis and
therapy processes.

Keywords: allergic diseases of respiratory system, children, research, diagnosis, therapy, inter-
disciplinarity
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Wprowadzenie

Choroby alergiczne zaliczane sg do najpowszechniej wystepujacych obecnie
schorzen przewleklych. Mattson (za: Pilecka 2007) definiuje chorobe przewleklg
jako ,zaburzenie o dlugim procesie trwania, ktére moze by¢ postepujace i o ztym
rokowaniu, lub tez zwigzane z relatywnie normalnym biegiem zycia pomimo nie-
prawidlowosci wystepujacych w fizycznym lub psychicznym funkcjonowaniu”
(Pilecka 2007: 15).

Wedlug szacunkéw Europejskiej Akademii Alergologii i Immunologii Klinicz-
nej okolo 25% dzieci w wieku szkolnym w Europie cierpi na alergie, co znaczaco
obniza ich funkcjonowanie edukacyjne i jako$¢ zycia (Muraro i in. 2010). Najcze-
Sciej stwierdza sie wystepowanie chordb alergicznych uktadu oddechowego: ast-
my i alergicznego niezytu nosa. Polskie badania epidemiologiczne (Epidemiolo-
gia Chorob Alergicznych w Polsce — ECAP), przeprowadzone w grupie 4510 dzieci
w wieku 6-7 lat i 4721 badanych w wieku 14-15 lat wskazujg na wystgpowanie
astmy u 18,8% dziecii 16,1% nastolatkow. Z kolei 24% dzieci i 30% mlodziezy do-
tknigtych jest alergicznym niezytem nosa (Samolinski i in. 2014: 10-18).

Astma ,jest zespolem chorobowym, u ktérego podloza lezy przewlekty proces
zapalny oskrzeli. Klinicznie zespoét ten charakteryzuje sie napadowa dusznoscia,
kaszlem i wystepowaniem $wiszczacego oddechu. Fizjologiczne typowa cecha
astmy jest zmienne i odwracalne ograniczenie przeplywu powietrza przez oskrze-
la, ktore pojawia sie zarowno samoistnie, jak i pod wplywem réznych czynnikéw
fizycznych, chemicznych czy biologicznych” (Kowal 2013: 135). Alergiczny niezyt
nosa (ANN) jest za$ , procesem zapalnym (przewleklym), zazwyczaj IgE zaleznym,
wywolanym dzialaniem alergenéw srodowiskowych. Objawia sie obecnoscia ko-
morek zapalnych w blonie sluzowej i warstwie podsluzéwkowej. [...] W przebie-
gu ANN pojawia sie jeden lub wiecej z nastepujacych objawdéw (trwajacych co
najmniej 1 godzine dziennie przez co najmniej 2 kolejne dni): wyciek z nosa
(przedni lub tylny), Swiad nosa, napadowe kichanie, zatkanie nosa” (Emeryk,
Bartkowiak-Emeryk 2011: 12). W aktualnie obowigzujacej Miedzynarodowej Kla-
syfikacji Choréb ICD-10 (2008) wspomniane jednostki nozologiczne uzyskaty
kody: J45 (astma)iJ30 (alergiczny niezyt nosa). Rozpoznanie choroby moze zosta¢
wzbogacone - dzieki, komplementarnej wzgledem ICD-10, Miedzynarodowej
Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia ICF (2001, 2009) —
o opis funkcjonowania oséb z astma i alergia zaréwno w wymiarach funkcji i struk-
tur ciala ludzkiego (gléwnie funkcji ukladu oddechowego: b440-b449), jak i aktyw-
nosci i uczestniczenia.

Zasadniczym celem niniejszego artykulu jest podjecie refleksji nad dzieckiem
z chorobami alergicznymi ukladu oddechowego w kontekécie trzech obszaréw
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zainteresowan naukowych: poznawczych i metodologicznych dylematéw do-
tyczacych badan psychopedagogicznych, ktérych jest przedmiotem oraz od-
dzialywan diagnostycznych i terapeutycznych, ktérych to dziecko jest adresatem.
Tytulem wprowadzenia w problematyke pierwszego obszaru zasygnalizowano
toczacy sie w literaturze anglojezycznej dyskurs na temat przeciwstawnych
zalozen teoretycznych kategorialnego i niekategorialnego ujmowania choroby
przewlekltej w badaniach psychologicznych. W dalszej kolejnosci przedstawiono
rozw¢j zainteresowan polskich pedagogéw specjalnych i psychologéw klinicz-
nych problematyka psychopedagogicznych aspektéw chordb alergicznych
uktadu oddechowego u dzieci i mlodziezy, zaopatrujac tekst w komentarze do-
tyczace wspomnianych wczesniej dylematéw oraz organizacyjnych i metodolo-
gicznych ograniczeh badan w omawianym zakresie. Na koniec zaproponowano
autorski model interdyscyplinarnej diagnozy i terapii dzieci z astma i alergicznym
niezytem nosa, wypracowany w ramach dziatalnoséci Polskiego Towarzystwa
Alergologicznego.

Kategorialne versus niekategorialne ujecie choréb przewlektych —
dylematy wyboru perspektywy w badaniach dzieci przewlekle
chorych

W toku rozwoju badan nad przewleklymi i skracajacymi zycie chorobami,
a takze ewolucji praktyki klinicznej zaangazowanej w niwelowane negatywnych
skutkéw tychze choréb, pojawila sig kwestia ustalenia wzajemnych relacji pomig-
dzy biomedycznymi i psychospolecznymi aspektami funkcjonowania czlowieka
dotknietego dysfunkcjami zdrowotnymi. Zréznicowanie teoretycznych podejs¢
do wspomnianego zagadnienia mozna sprowadzi¢ do podzialu m.in. na ujecia:
kategorialne i niekategorialne. Pierwsze z nich reprezentuje koncepcja badacza z
Uniwersytetu w Yale — J.S. Rollanda (1984: 245-262), drugie za$ opisane zostato
przez Stein i Jessop (1982: 354-362). Punktem wyjscia pierwszej koncepgji jest
zalozenie interakcyjnego charakteru relacji czynnikéw biologicznych i psycho-
spolecznych w zyciu osoby doswiadczajacej chronicznej choroby. Zdaniem Rol-
landa (1984, 2012: 452-482) choroby przewlekle powinny by¢ konceptualizowane
w sposob uwzgledniajacy podobiefistwa i ré6znice zachodzace miedzy nimi, tak
aby skategoryzowac je w sposéb umozliwiajacy projektowanie badan psychologicz-
nych. Autor sugeruje wyrdznienie typéw choréb i pozioméw wymagan na pod-
stawie jasnych biologicznych kryteriéw uwzgledniajacych wymogi stawiane przez
nauki medyczne.

Przeciwstawna do przedstawionej powyzej orientacja badawcza choréb prze-
wleklych okresu dziecifistwa zostala okreslona mianem niekategorialnego podej-
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Scia. Stanowi ona propozycje teoretyczno-badawcza odchodzaca od dominujacej
we wczesniejszych latach opcji biomedycznej, ktéra jest ukierunkowana na post-
rzeganie chorego dziecka przez pryzmat zdiagnozowanej u niego jednostki nozo-
logicznej o okreslonej symptomatologii i specyficznych potrzebach terapeutycz-
nych. Prekursorzy omawianego podejscia, Pless i Pinkerton (1975, za: Stein,
Jessop 1982: 354-262) zaznaczajg, iz: ,chroniczno$¢ choroby i wplyw jaki ma ona
na dziecko, jego rodzicéw oraz rodzenstwo, sa bardziej znaczace niz specyficzny
charakter okreslonych zaburzen: cukrzycy, porazenia mézgowego, hemofilii etc.
Innymi slowy istnieja pewne problemy wspodlne dla wszystkich choréb prze-
wleklych, ktére przewazaja nad szczegdlowymi wyzwaniami wyplywajacymi
zindywidualnych potrzeb” (tamze: 354). Jednym ze Zr6det omawianej interpreta-
¢ji choréb przewleklych u dzieci jest dynamiczny rozwéj sektora ustug zdrowot-
nych oraz wzrost docenienia roli psychospotecznego wsparcia ukierunkowanego
na poprawe codziennego funkcjonowania chorych. W konsekwencji dla jedno-
stki wazniejsze bedzie sprostanie wymogom hospitalizacji lub innych form od-
dzialywan terapeutycznych i wspierajacych niz analiza bezposrednich skutkéw
zdrowotnych wynikajacych z takich badz innych schorzen. Stein i Jessop (1982)
podkreslaja, iz ,oprécz biomedycznych terapii specyficznych dla danej choroby,
dzieci i ich rodziny majg dodatkowe potrzeby w zakresie psychospolecznych,
prewencyjnych i rehabilitacyjnych aspektéw swojego zycia. Te potrzeby sa wspoé-
Ine dla os6b z wieloma réznymi typami chordéb przewleklych” (tamze: 361).
Niekategorialna perspektywa w badaniu os6b chronicznie chorych jest bliska
poniekad socjologicznemu ujeciu choroby jako formy dewiacji spolecznej w in-
terpretacji Talcotta Parsonsa (Syrek 2012: 55-68). Funkcjonowanie czlowieka ze
schorzeniem przewleklym jest uwarunkowane nie tyle medyczng charaktery-
styka konkretnej jednostki nozologicznej, ile przyjeciem wyuczonej w procesie
socjalizacji roli osoby chorej. W socjologii mozemy jednak takze odnalez¢ odnie-
sienia do perspektywy kategorialnej, gdyz w rozwijajacej koncepcje Parsonsa teo-
rii Freidsona spoleczna rola chorego moze by¢ zréznicowana w zaleznosci od cha-
rakteru choroby przewleklej, ktorg jednostka jest dotknieta. Wspomniany autor
wskazal na cztery wymiary choroby, ktére modyfikuja sposéb odgrywania rél
spotecznych: czas trwania, zakres i mozliwosci wyleczenia, stopiefi niezdolnosci
do funkcjonowania, potencjalna degradacja w sensie pietna spolecznego (Tobia-
sz-Adamczyk 1998, za: Syrek 2012). Co prawda wsréd wymienionych czynnikéw
brakuje kategoryzacji chordéb ze wzgledu na ich podstawowa ceche (czyli rodzaj),
jednak pozostale wymienione przez Freidsona cechy pokrywaja sie czesciowo
z kryteriami lezacymi u podstaw typologii choréb w koncepcji Rollanda.
Podsumowujac, réznorodnoé¢ interpretacji biopsychospolecznych aspektow
choroby przewleklej skutkuje okreslonym sposobem konceptualizacji badan em-
pirycznych w populacji oséb nimi dotknietych. W ujeciu kategorialnym analizuje
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sie psychologiczne i spoleczne aspekty funkcjonowania oséb z chorobami prze-
wleklymi o réznorodnej charakterystyce. Zaproponowana przez Rollanda (1984)
kategoryzacja choréb obejmuje 32 pozycje ustalone na bazie takich kryteriéw po-
dzialu, jak: poczatek (onset), przebieg (course), rokowanie (outcome), ograniczenie
sprawnoSci (incapacitation). Niekategorialne ujecie charakteryzuje sie za$ prowa-
dzeniem analiz psychospolecznych zmiennych w grupach oséb cierpigcych na
ré6zne choroby przewlekle. Typ i swoiste cechy choréb nie maja kluczowego zna-
czenia dla interpretacji zachowan chorych oséb. Zdaniem reprezentujacych te
opcje badawcza Stein i Jessop (1982): ,kiedy przewlekla choroba jest postrzegana
niekategorialnie, mozliwe jest wigksze wejscie w poznanie charakterystyki, po-
staw i zachowan chorych dzieci w relacji do calej populacji w okreslonym Srodo-
wisku” (tamze: 361).

Ustosunkowujac sie do wspomnianych koncepcji teoretycznych trudno od-
moéwié racji argumentom, iz cechy, takie jak przebieg i rokowanie choroby moga
mie¢ istotne znaczenie dla procesu jej akceptacjii adaptacji psychospolecznej oso-
by chorej. Schorzenia skracajace zycie i schorzenia o pomyslnym rokowaniu
niewatpliwie w rézny sposéb moga oddzialywaé na system rodzinny chorego
dziecka (zwlaszcza w pierwszej fazie pojawienia sie probleméw zdrowotnych).
Choroba o dlugim czasie trwania i ciezkim przebiegu moze stanowi¢ czynnik ry-
zyka wystapienia zaburzen adaptacyjnych. Rownoczesénie jednak szereg badan
wskazuje, iz dzieci doSwiadczajace 1zejszych postaci przewleklych schorzen uja-
whniajg wigcej zaburzen przystosowawczych niz réwiesnicy z cigzkimi ich posta-
ciami (Pilecka 2002), zatem zmienne stricte medyczne stanowia tylko jeden z ele-
mentéw bogatej konstelacji uwarunkowan osobniczych zachowan. Niezaleznie
od cech dysfunkgji zdrowotnych i obcigzen wynikajacych z koniecznosci ich le-
czenia chore dzieci, podobnie jak dzieci zdrowe doswiadczajg radosci, wyzwan
i trudnosci typowych dla okresu rozwojowego, w ktérym sie aktualnie znajduja.
Koncentracja badaczy na poszukiwaniu korzystnych determinant ich rozwoju za-
réwno w obszarze osobistych, jak i spotecznych zasobdw jest istotnym walorem
podejécia niekategorialnego. Wsréd polskich koncepcji teoretycznych bliska
wspomnianej orientacji wydaje sie by¢ teoria wspdlnych i swoistych cech dzieci
z niepelnosprawnoscig autorstwa Aleksandra Hulka (Maciarz 2001), ktéry kryty-
cznie odnosit sie do uzalezniania charakterystyki osobowosci dziecka od rodzaju
choroby i zainspirowal szereg badan poréwnawczych dzieci z choroba i niepelno-
sprawnoécia, bedacych podstawa programéw edukaciji i terapii.
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Dziecko z alergig ukladu oddechowego w dotychczasowych
badaniach psychopedagogicznych

W naukach spotecznych wczesne zainteresowania badawcze dotyczace dzieci
z alergia oddechowa koncentrowaly sie wokoél astmy oskrzelowej, najbardziej
rozpoznawalnym oérodkiem naukowym zajmujacym sie powyzsza problema-
tyka byla Akademia Pedagogiczna im. Komisji Edukacji Narodowej w Krakowie
(obecnie Uniwersytet Pedagogiczny im. Komisji Edukacji Narodowej). W latach
80.190. XX wieku prace badawcze odnoszace sie do dzieci z chorobami uktadu od-
dechowego publikowali m.in. A. Perzanowska (1988: 245-257), ]. Pilecki (1991:
122-130), J. Jedynak i T. Olenska-Pawlak (1991: 131-138). W 1990 roku zostata
opublikowana znaczaca monografia Wiadystawy Pileckiej (1990) ,Dynamika roz-
woju psychicznego dzieci z astmg i mukowiscydozg”, stanowiaca zaréwno kompen-
dium wiedzy dotyczacej psychologicznych uwarunkowan funkcjonowania dzie-
ci i mlodziezy z astma, jak i przyklad rzadko spotykanych w pedagogice badan
podtuznych analizujacych wybrane zmienne psychologiczne (procesy poznaw-
cze, reagowanie emocjonalne, typ reakcji na frustracje oraz obraz samego siebie)
badane w dwdch pomiarach, z czego drugi zostal przeprowadzony po 6 latach.
Zainteresowania W. Pileckiej psychologicznymi aspektami astmy u dzieci zna-
lazly takze odzwierciedlenie w innych publikacjach wspomnianej autorki (m.in.
Frytiin. 2013a: 5-18; Fryt i in. 2013b: 169-185).

W 1995 roku wydano interesujacq monografie Dziecko chore na astmg. Integracja
dzialan pedagogicznych, medycznych i psychologicznych, wspélredagowana przez Ry-
szarda Kurzawe z Instytutu Gruzlicy i Choréb Pluc w Rabce Zdr6j oraz Janine
Wyczesany z Uniwersytetu Pedagogicznego w Krakowie (Kurzawa, Wyczesany
1995). Publikacje dedykowano twoércom idei integracji dzialan medyczno-
-psychologiczno-pedagogicznych w opiece nad dzie¢mi z chorobami ukladu od-
dechowego, tj. profesorowi Janowi Rudnikowi, twércy szkoly pneumonologii
dzieciecej w Polsce i profesor Jadwidze Baran, kierownikowi Katedry Pedagogiki
Specjalnej WSP w Krakowie. Zaprezentowane badania dotyczyly m.in. zagad-
nief: oceny diugoterminowego leczenia astmy w wieku rozwojowym w warun-
kach Klinicznych i ambulatoryjnych, przezywania sytuacji zdrowotnej przez
dzieci z astma i alergia oraz ich rodzicow, percepcji rodziny przez dzieci chore na
astme, a takze miejsca szkoly w systemie zintegrowanych oddzialywan rewalida-
cyjnych wobec dzieci przewlekle chorych.

Terenem obu wspomnianych eksploracji byl osrodek leczniczy w Rabce
Zdr¢j, jedna z wiodacych placowek pulmonologii pediatrycznej, w eksploracjach
zastosowano celowy dobdr préby. Zastosowanie powyzszej procedury budzi
kontrowersje w Srodowisku badaczy z zakresu pedagogiki specjalnej. Z jednej
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strony pada mocny argument o niereprezentatywnosci uzyskanych wynikéw ba-
daniiniemoznosci odniesienia stwierdzonych prawidlowosci do okreélonej popu-
lacji. Z drugiej strony nalezy zaznaczy¢, ze zdecydowana wiekszo$¢ §wiatowych
badan psychologicznych aspektéw funkcjonowania oséb z chorobami prze-
wleklymi (w tym astma i alergig) opiera sie na badaniach klinicznych prowadzo-
nych przy wspoétudziale specjalistéw z zakresu nauk medycznych. W badaniach
tego typu zazwyczaj stosuje sie celowy dobor préoby z odwolaniem sie do cisle
okreélonych kryteriéw biomedycznych, a terenem badan jest osrodek leczniczy.
Analizujgc $wiatowe doniesienia badawcze mozna zauwazy¢ tendencje do
rozpatrywania zjawiska alergii w aspekcie interdyscyplinarnym (z naciskiem na
badania medyczne i psychologiczne), przy czym podejscia kategorialne i niekate-
gorialne koegzystuja ze sobg. Psychologowie Kkliniczni wchodza zazwyczaj
w sklad personelu zatrudnionego w klinikach pediatrycznych, sa takze wlgczani
do zespoléw badawczych realizujacych badania kliniczne, obok nich miejsce swe
znajduja klinicysci reprezentujacy rézne subdyscypliny medyczne (m.in. pieleg-
niarstwo pediatryczne), epidemiolodzy oraz dietetycy i edukatorzy zdrowia.
Interdyscyplinarnos¢ zespotu badawczego pozwala poszerzy¢ obszar poszuki-
wan badawczych na etapie formulowania probleméw i hipotez badawczych oraz
umozliwia dokonanie poglebionej, wielowymiarowej interpretacji zgromadzone-
go materialu badawczego zaréwno w aspekcie jego opisu, jak i poszukiwan
zwigzkéw zachodzacych miedzy zmiennymi. W efekcie uzyskany holistycznie
ujety obraz funkcjonowania przewlekle chorego dziecka i uchwycone wspotzale-
znosci biopsychospolecznych aspektow jego funkcjonowania stwarzaja realne
szanse zaprojektowania efektywnych dzialan profilaktyczno-terapeutycznych.
Z pewnym rozczarowaniem mozna stwierdzi¢, iz dynamika rozwoju stricte
pedagogicznych eksploracji odnoszacych sie do choréb alergicznych uktadu od-
dechowego, zwlaszcza astmy dzieciecej, zauwazalna w latach 80. i 90. minionego
wieku, w p6zniejszym okresie ulegla przyhamowaniu. Zjawisko to wydaje sie by¢
niezrozumiale z punktu widzenia potrzeb praktycznych — wszak dzieci z choro-
bami alergicznymi stanowia niemal 1/4 populacji polskich uczniéw. Z kolei w ob-
szarze nauk o zdrowiu poszukiwania badawcze dotyczace psychospotecznych
aspektéw funkcjonowania dzieci dotknietych astma dziecieca wydaja sig by¢ stale
rozwijane, co znajduje odzwierciedlenie w rosnacej liczbie wskaznikéw bibliome-
trycznych, np. PubMed. Zdecydowana wiekszo$¢ z nich to publikacje zamiesz-
czane w specjalistycznych medycznych czasopismach naukowych, co moze sta-
nowi¢ utrudnienie dostepnosci dla zainteresowanych problematyka pedagogow.
Ich autorami sg zaréwno specjalisci z zakresu nauk o zdrowiu, jak i psychologo-
wie, najczesciej psychologowie kliniczni. Analizujac polska literature z ostatnich
kilkunastu lat mozna zauwazy¢ niewielka liczbe publikacji zwartych lub roz-
dzialéw w monografiach odnoszacych sie do psychospolecznych aspektow astmy
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oskrzelowej (m.in. Fryt 2014; Oszwa 2007; Schier 2005, Woynarowska 2010; Zu-
brzycka 2010), podczas gdy w naukach medycznych wciaz pojawiaja sie mono-
grafie i prace zbiorowe (m.in. Emeryk, Breborowicz i in. 2010; Pawliczak 2013;
Obtutowicz 2016), ujawniajace rosnace trendy epidemiologiczne w zakresie cho-
réb alergicznych u dzieci, nowe sposoby leczenia uwzgledniajace nowoczesne
technologie oraz — co niezwykle wazne — zmieniajacy si¢ obraz objawéw klinicz-
nych w poszczegélnych jednostkach chorobowych w obszarze alergii i zwigzane
z powyzszym zmiany w codziennym funkcjonowaniu dzieci chorych.

Warto zaznaczyé¢, ze postep medycyny w zakresie farmakoterapii choréb aler-
gicznych oraz wprowadzenie nowych form leczenia (np. immunoterapii swoistej)
wplynely na zmiany obrazu klinicznego wspoétczesnych chorych. Niezbedne jest
zatem przeorientowanie sposobu projektowania badan na taki, ktéry uwzgledni
fakt, ze aktualnie wiekszosé¢ dzieci cierpigcych na schorzenia alergiczne jest do-
tknietych stosukowo fagodnymi postaciami choroby. Realizowane w latach 80.
i 90. XX wieku interdyscyplinarne projekty badawcze dotyczyly pacjentéow
z umiarkowang i ciezka astma poddawanych leczeniu w oérodkach leczniczo-
-rehabilitacyjnych. Obecnie dzieci z 1zejszymi postaciami alergii (a te stanowia
wiekszo$¢ chorych) lecza sie ambulatoryjnie w poradniach alergologicznych,
duzaich liczba jest tez obj¢ta opieka lekarzy rodzinnych. O ile w przypadku dzieci
przebywajacych okresowo w placowkach medycznych badacze maja dostep do
medycznych i psychologicznych diagnoz, o tyle obecnie pozyskanie potwierdze-
nia klinicznego obecnoéci okreslonej jednostki chorobowej u dzieci nieobjetych
opieka szpitalng i doprecyzowanie jej parametrow medycznych jest niezwykle
utrudnione. W Polsce, w zwiazku z obowigzujacym stanem prawnym, wynikaja-
cym z ustawy o RODO (2002) nie istnieje mozliwo$¢ uzyskania przez osoby post-
ronne (w tym pracownikéw instytucji badawczych) wiedzy na temat stanu zdro-
wia uczniéw uczeszczajacych do placéwek edukacyjnych. Do$¢ powszechna jest
praktyka niezglaszania nauczycielom wychowawcom wystepowania u dzieci
okreslonych schorzen przewleklych przez ich rodzicow. Nawet w przypadku
poinformowania nauczyciela o chorobie przewleklej ucznia, informacja moze nie
by¢ precyzyjna (np. niezawierajaca dookreslenia rodzaju alergii i stopnia jej za-
awansowania). Nalezy przy tym zauwazy¢, ze deklaracje rodzicéw nie moga by¢
uznane za rébwnowazne z dokumentacja medyczna zrédlo informacji o chorobie
ucznia.

Jednym z aktualnych trendéw, ktére obserwuje sie¢ w pedagogice leczniczej,
jest osadzanie projektowanych badah w perspektywie niekategorialnej. Dzieci
z astma, a takze innymi schorzeniami alergicznymi, sa wlaczane do grupy prze-
wlekle chorych wraz z dzie¢mi cierpigcymi na inne schorzenia, m.in.: cukrzyce,
choroby serca, epilepsje. Przyjecie modelu niekategorialnego mozna stwierdzi¢
zar6wno w badaniach z wykorzystaniem procedury iloéciowej (por. Fryt 2014;
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Maciarz 1998; Nowicka 2001), jak i jakosciowej (Dworak 2010; Parczewska 2012).
Specyfika choroby uwzgledniana jest w takich badaniach jedynie na etapie wpro-
wadzenia teoretycznego w stosownym podrozdziale lub/i na etapie interpretacji
wynikow. Autorzy badan odwoluja sie wowczas np. do dowolnie wybranych
cech chordb, najczesciej ich symptomatologii, czasem takze do sposobéw leczenia
lub kulturowych i spotecznych kontekstéw (np. w przypadku padaczki). O ten-
dencji do przewagi liczbowej badan niekategorialnych nad kategorialnymi pisala
Wiadystawa Pilecka (2002).

Warto takze zwréci¢ uwage na fakt, iz we wspoélczesnych badaniach pedago-
gicznych grupa dzieci z chorobami atopowymi jest okreslana og6élnym pojeciem
»dzieci z alergia” — bez doprecyzowania, o jaki rodzaj schorzenia alergicznego
chodzi (por. Maciarz 1998). Powstaje pytanie, czy kryterium nozologiczne (r6zni-
cujace alergie na takie jednostki chorobowe, jak: astma oskrzelowa, alergiczny
niezyt nosa, alergia pokarmowa, atopowe zapalenie skéry), bedace podstawo-
wym kryterium doboru préoby w naukach medycznych, powinno zosta¢ uznane
za kryterium kwalifikujace w projektach badawczych w pedagogice specjalnej.
W specjalistycznych czasopismach (Swiatowych i polskich) z dziedziny medycyny
i nauk o zdrowiu, ktére zamieszczaja doniesienia z badan nad biopsychospotecz-
nymi problemami dzieci cierpigcych na schorzenia alergiczne, brak kwalifikacji
badanych na podstawie Scistych kryteriéw diagnostycznych jest czynnikiem dys-
kwalifikujacym projekt badawczy. Warto rozwazy¢ warto$¢ uwzglednienia po-
wyzszych wymagah w pedagogice leczniczej, zwlaszcza w kontekscie silnie za-
znaczajacych sie trendéw wspierania umiedzynarodowienia polskiej nauki oraz
wdrazania interdyscyplinarnosci w badaniach z zakresu nauk spolecznych.

Interdyscyplinarno$¢ w diagnozie i terapii dzieci
z chorobami alergicznymi ukladu oddechowego

Wspolczesna pedagogika specjalna akcentuje koniecznos¢ interpretacji zja-
wisk niepetnosprawnosci i choroby w kontekscie biopsychospotecznym. Oczy-
wistg konsekwencja powyzszego jest dazenie do badania 0séb z niepetnospraw-
noécia i choroba przewlekla w ujeciu interdyscyplinarnym. Rozumienie tej
interdyscyplinarnosci w kontekscie badan prowadzonych w populacji dzieci
z chorobami alergicznymi moze by¢ dwojakie. Z jednej strony oznacza zintegro-
wanie diagnostycznych i terapeutycznych dziatan klinicystéow réznych specja-
lizacji-pulmonologéw, laryngologéw, gastroenterologéw, dermatologéw, immu-
nologéw. Wspélpraca specjalistow jest niezbedna w zwiazku z wielonarzadowa
manifestacjg choréb atopowych, wystepowaniem zjawiska ,marszu alergiczne-
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go” (polegajacego na zmianie obrazu klinicznego u pacjenta w toku jego zycia),
a takze koegzystencja u chorego r6znorodnych objawéw klinicznych okreslanej
mianem ,polialergii”.

Z drugiej strony interdyscyplinarno$¢ mozna odnies$¢ do obszaru wspélnych
analiz teoretycznych i empirycznych probleméw funkcjonowania oséb z choro-
bami alergicznymi podejmowanych z perspektywy réznych dyscyplin, zwlaszcza
medycyny, psychologii, pedagogiki, socjologii czy prawa. Tradycje polskiej peda-
gogiki leczniczej przywolane w niniejszym opracowaniu staly sie inspiracja do
stworzenia interdyscyplinarnego zespolu pod kierownictwem profesora Andrze-
ja Emeryka, wiceprzewodniczacego Sekcji Pediatrycznej Polskiego Towarzystwa
Alergologicznego (PTA), specjalisty z zakresu pediatrii, pulmonologii i alergologii.
Na podstawie doswiadczen pracy badawczej (m.in. Emeryk, Zubrzycka 2008:
65-70; Emerykiin. 2009: 179-198) i aktywnosci szkoleniowej prowadzonej w érodo-
wisku o$wiatowym w ramach dzialalnosci Lubelskiego Oddzialu PTA podjeto pro-
be opracowania autorskiej propozycji interpretacji interdyscyplinarnej diagnozy
i terapii dzieci z alergicznymi chorobami ukladu oddechowego (por. tab. 11 2).

Tabela 1. Zakresy diagnozy rozwinietej dzieci z chorobami alergicznymi w kontekscie
interdyscyplinarnym

I'{odzaj Cel diagnozy Aspekty Aspekty psychf)logiczno— Inne obszary
diagnozy medyczne -pedagogiczne
Klasyfikacyjna/ | Zaliczenie Rozpoznanie jed- | Rozpoznanie towarzy- | Rozpoznanie trud-
Typologiczna | zjawiska do | nostki choroby szacych alergii zabu- | nosci zdrowotnych
okreslonej kla- | alergicznej (AO, | rzeh rozwojowych dziecka i proble-
sy lub gatunku | ANN, AP). wplywajacych na funk- | méw w funkcjono-
Pomiar wskazni- | Cionowanie psycho- waniu psycho-
kéw, identyfikacja spoleczne dziecka (za- | spolecznym —
alergenow burzenia famoqonalne, prc_)to§11agnoza .(ro-
zaburzenia zachowa- | dzice i nauczyciele)
nia, dysleksja, ADHD)
Fazy Ocena ewolu- | Okreslenie stop- | Okreslenie stopnia Historia rozwoju
cji zjawiska nia ciezkosci zaawansowania zabu- | symptoméw choro-
choroby rzen w funkcjonowa- | by oraz zaburzen
niu psychospolecznym | w funkcjonowaniu
dziecka z uwzglednie- | psychospolecznym
niem etapu rozwoju dziecka (rodzice
i nauczyciele)
Znaczenia Ocena konsek- | Okreslenie prze- | Okreslenie konsekwen- | Obserwacja dyna-
wengji stwier- | biegu leczenia, cji choroby alergicznej | miki funkcjonowa-
dzonych kon- | rodzaju stosowa- | i towarzyszacego jej le- | nia dziecka przed
kluzji diagno- | nych lekéw, skut- | czenia dla funkcjono- |iw trakcie leczenia
stycznych kow farmako- wania psychospolecz- | (rodzice i nauczy-
terapii, ograniczen | nego dziecka w sferze | ciele).
zwigzanych poznawczej, emocjo-
z kontaktem nalno- spoleczne;j.
z alergenami




Dziecko z chorobami alergicznymi uktadu oddechowego jako przedmiot badar... 83

tyczace leczenia.

Przekazanie wie-
dzy na temat cho-
réb alergicznych —
szkolenia persone-
lu medycznego

I.{()dzaj Cel diagnozy Aspekty Aspekty psychf)logiczno- Inne obszary
diagnozy medyczne -pedagogiczne
Ocena przystosowania | Ocena warunkéw
spolecznego i pozycji | bytowych rodziny
socjometrycznej dziec- |i mozliwosci pono-
ka w grupie szenia kosztow le-
czenia (rodzice, pra-
cownicy socjalni)
Genetyczna Ustalenie hi- | Diagnoza atopii | Ustalenie jakie sa uwa- | Rozpoznanie uwa-
potetycznych runkowania osobowe | runkowan choroby
przyczyn i srodowiskowe zabu- | (rodzice i nauczy-
rzen w funkcjonowa- | ciele)
niu psychospotecznym
dziecka
Prognostyczna | Ekstrapolacja | Ustalenie roko- Prognoza dalszego Ocena stopnia zaan-
rozwojowa stanu wan dotyczacych | rozwoju dziecka przy | gazowania rodzicow
aktualnego leczenia. spelnieniu okreslo- i nauczycieli we
w przysz1os¢ | ek azanie do- nych warunkéw. wspomaganie pro-

Profilaktyka i terapia
psychologiczno-
-pedagogiczna.
Motywowanie dziecka
do leczenia i pokony-
wania trudnosci

cesu leczenia i po-
konywania trud-
nosci szkolnych

Zrédto: opracowanie wiasne (Emeryk i in. 2018: 305-312).

Tabela 2. Zakresy dzialan profilaktyczno-leczniczych wobec dziecka z chorobami alergi-
cznymi w kontekscie interdyscyplinarnym

Anallzovs{any: Aspekty Aspeki':y
obszar dzialan Cel psychologiczno- Inne
medyczne .

naprawczych - pedagogiczne

Profilaktyka | Minimalizo- | Rozpowszech- | Organizacja kontaktu |Zaangazowanie w hi-
wanie ryzyka |nienie wiedzy |z lekarzami. giene zdrowotna dzieci
wystapienia na temat alergii | poo oo e dzy na irodzin (rodzice).
choroby - porady, szko- Zadbanie o minimali-

lenia, wykiady.

czenstwo anafi-
laksji

temat konsekwencji
choroby i leczenia dla
Zwrbécenie uwa- | funkcjonowania psycho-
gi na niebezpie- | spolecznego dziecka.

Organizacja szkolen dla
rodzicéw jak pracowac
w domu z dzieckiem
z choroba alergiczna.

Rozbudzanie motywa-
qji dziecka do aktyw-
nego udzialu

w procesie leczenia.

zZowanie zagrozen
(osoby odpowiedzialne
za infrastrukture
szkoly).

Popularyzacja wiedzy
na temat chorob aler-
gicznych (Internet,
media).
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Anahzow{any, Aspekty Aspekfy
obszar dzialan Cel psychologiczno- Inne
medyczne .
naprawczych - pedagogiczne
Zapobieganie | Wczesne Woczesne rozpo- | Praca korekcyjno- Wsparcie informacyjne,
rozwojowi uchwycenie znanie choréb | -terapeutyczna. materialne i emocjonal-
choroby pierwtszyc/h file(;gli(czni/ch Terapia pedagogiczna. | ™€ rodzin.
symptoméw  |iadekwatne .
chorobyiza- |leczenie Motywowanie dzieci Praca stowarzyszen.
pobieganie jej do przestrzegania zale- | Dostep dzieci do lecze-
poglebianiu cen medycznych. nia sanatoryjnego.
Leczenie Objecie cho- | Ustalenie pro- | Terapia podtrzymujaca | Dostep do specjalistow.
rych. dzlieci cesu leczenia i odreagowujqca, m.in. System prawny — od-
specjalistycz- radzenie sobie ze stre- powiednie regulacje
nym lecze- sem dotyczace korzystania
fuem z leczenia i z udogod-
nien przewidzianych
dla dzieci ze specjalny-
mi potrzebami edu-
kacyjnymi.
Dofinansowanie leczenia
- refundacja lekéw.

Zrédto: opracowanie wiasne (Emeryk i in. 2018: 305-312).

Tabelarycznie ujete sugestie dotyczace diagnozy i dziatan profilaktyczno-
-leczniczych zostaly opublikowane w czasopismie z zakresu nauk o zdrowiu
(Emeryk in. 2018: 305-312), za$ schemat zaproponowanych dzialaii zaprezen-
towano podczas europejskiego kongresu towarzystwa naukowego European
Academy of Allergy and Clinical Inmunology w Lizbonie w czerwcu 2019 roku
(Emerykiin. 2019). Ze wzgledu na staly wzrost wskaznikéw epidemiologicznych
astmy i alergicznego niezytu nosa w populacji dzieciecej wskazane byloby podje-
cie dyskusji nad mozliwos$ciami zastosowania sugerowanych dziatan w praktyce
klinicznej i pedagogiczne;j.

Zakonczenie

Jedna z cech pedagogiki leczniczej jest jej Scisty zwiazek z medycyna i nauka-
mi o zdrowiu. Co prawda przemiany paradygmatyczne w pedagogice specjalnej
znaczaco przesungly Srodek ciezkosci zainteresowan naukowcéw i praktykow
z dominujacych pierwotnie aspektéw medycznych na psychospoleczne i pedago-
giczne, niemniej jednak role czynnikéw medycznych w procesie rehabilitacji
dzieci z przewlekla chorobg somatyczna nadal mozna uznaé za zasadniczo nie-
zmienng. Punktem wyjsciowym do rozpoczecia procesu rehabilitacji jest bowiem
zawsze diagnoza medyczna, odnoszaca sie do miedzynarodowych klasyfikacji:
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Miedzynarodowej Klasyfikacja Choréb ICD-10 (2008), czy tez Miedzynarodowej
Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia ICF (2001, 2009).
Powigzania pedagogiki specjalnej z medycyna widoczne sg takze w szeregu me-
tod oddziatywan terapeutycznych stosowanych w rehabilitacji, np. dzieci z méz-
gowym porazeniem dzieciecym oraz r6znorodnymi zaburzeniami rozwojowymi.
Pozostaje kwestig dyskusji, i jednak wyboru, na ile perspektywy: medyczna, psy-
chologiczna i pedagogiczna znajda stosowne (jakie?) proporcje w projektowaniu
badan empirycznych oraz konstruowaniu oddziatywan leczniczych, profilaktycz-
nych i edukacyjnych wobec dzieci z przewleklymi chorobami somatycznymi.
Artykul mial na celu sprowokowanie refleksji nad owym wyborem w odniesieniu
dobadan dzieci z chorobami alergicznymi ukltadu oddechowego: astma i alergicz-
nym niezytem nosa, ktére obecnie stanowia pokazna (i wciaz wzrastajaca liczeb-
nie) grupe w populacji polskich uczniéw. Decyzje szczegbélowe odnosza sie
zwlaszcza do przyjecia okreslonej (kategorialnej lub niekategorialnej) orientacji
oraz kryteriéw doboru proby w projektowanych badaniach empirycznych, a takze
nadania tym eksploracjom interdyscyplinarnego charakteru. Niewatpliwie wsp6l-
czesne trendy rozwoju nauki dowartosciowujace badania interdyscyplinarne
sprzyjaja dyskusjom wokoét powyzszych zagadnien.

Istotnym wyzwaniem dla pedagogiki leczniczej jest ponadto zintegrowanie
podejs¢: medycznego, psychologicznego i pedagogicznego w jej aplikacyjnym
wymiarze, dotyczacym organizacji kompleksowej opieki nad uczniem z alergia.
Inspiracje w tym wzgledzie moga stanowi¢ niektére wytyczne Europejskiej Aka-
demii Alergologii i Imnmunologii Klinicznej zawarte w dokumencie ,The manage-
ment of the allergic child at school: EAACI/Galen Task Force on the allergic child at
school” (Muraro i in. 2010). Chociaz zasadniczo dotycza one standardéw edukacji
nauczycieli w zakresie wiedzy o r6znych typach alergii i sposobéw reagowania na
fizyczne objawy choréb atopowych u dzieci, s jednak pierwszym tego typu do-
kumentem podkreélajacym role szkoly w procesie rehabilitaciji.

Podsumowujac, zagadnienia rehabilitacji i edukacji dzieci z chorobami aler-
gicznymi ukladu oddechowego nalezy uzna¢ za interesujacy, cho¢ dyskusyjny,
obszar poszukiwan badawczych i pozadany kierunek dzialan profilaktyczno-
-terapeutycznych w pedagogice leczniczej.
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